|
g

*
*
*

i

Eurdpai |
=— Bizottsag

* 5 K

Eurdpai referenciahaldozato / AW

Az EU egyik fontos programja: r|tka"',,
eléfordulasu es komplex betegs
szenvedod betegek segitesere

Mik az eurdpai referenciahalézatok?

Az eurdpai referenciahaldzatok a hataron atnyulo
egészségiigyi ellatasra vonatkozo betegjogok érvényesitésérdl
sz0lé 2011/24/EU iranyelv keretében jottek létre, és az
Eurdpai Unidban és Norvégiaban miikodé olyan egészségligyi
szolgaltatdk virtudlis haldzatait jelentik, melyek ritka,
alacsony eléfordulasu és komplex betegségekben szenvedé
betegek kezelésére szakosodtak.

Az eurdpai referenciahalézatok tudast, tapasztalatot és
szakértelmet gyiijtenek egybe, és tamogatjak az egyes
egészségiigyi szakembereket abban, hogy pontosabb
diagnézist és a rendelkezésre allé legjobb kezelést tudjak
biztositani.
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Egy dedikalt, biztonsagos informatikai
platformot hasznalva az eseteket egy

Az EU-ban tébb mint Az EU-ban egy betegség eurdpai szakértékbdl allo csapat tudja
6000 ritka betegség akkor mindsdil ritkanak, ha kiértékelni, mikbzben a beteqeknek nem
van hatassal mintegy 36 millié 10000 emberbdl 5-nél kell elhagyniuk azt az orszagot, ahol
ember mindennapi életére. kevesebbet érint. élnek.

A tudas utazik hogy ne a
betegnek kelljen.


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/HU/TXT/?uri=celex:32011L0024
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_hu

Europai referenciahalozatok:

« egyedi esetek attekintése (mostandig tébb mint 3800), az egészséguigyi szolgaltatok szakértéi kozott folytatott virtudlis
megbeszélésekkel, egy erre a célra fenntartott, biztonsdgos informatikai platform altal tamogatva, melyet az Eurdpai Bizottsag
finansziroz. A szakért6k a klinikai eseteket megbeszélve alakitjak ki a diagndzisokat és a kezeléseket.

klinikai gyakorlati utmutaték és mas klinikai déntéstamogaté eszkézok kifejlesztése egy-egy adott ritka betegséghez a
klinikai szakemberek segitésére, valamint egészségiigyi szolgaltaték szamara szervezett tanfolyamok.

olyan kapcsolattartasi tevékenységek és nagy klinikai tanulmanyok eldsegitése, melyek maskilénben nem lennének
lehetségesek, az egész EU-ra dsszesitve az adatokat, hogy jobban megérthessik a ritka és komplex betegségeket, és elésegithessiik a
kezelések kifejlesztését.

a ritka betegségek nyilvantartasainak fejlesztése és fenntartasa, mely a hozzajuk beutalt betegek adatait tartalmazza.

a betegek bevonasa az eurdpai betegképviseleti csoportokon keresztiil, hogy eljuthasson a hangjuk az eurépai
referenciahdlézatok tevékenységeihez.
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Hogyan hagyjak jova és mérik fel az eurdpai referenciahalézatokat?

Ahhoz, hogy az egészségiigyi szolgaltatok csatlakozhassanak egy eurdpai referenciahdlézathoz, valaszolniuk kell az Eurdpai Bizottsag
felhivasara, majd egy fliggetlen értékelétestilet megvizsgdlja a jelentkezésiiket, és jelentést készit a tagallamok bizottsaganak.

A tagallamok bizottsaga eldonti, hogy jovahagyja-e az ajanlatot egy halézat létrehozasdra és az ezt kdvetd tagsagi kérelmeket.

Az europai referenciahdlézatokat rendszeresen fellilvizsgaljak. A kiilsé fellilvizsgalatok elsé kdre 2022-ben volt, a 24 eurdpai
referenciahdlézatok kialakitasa és a 836 tag csatlakozasa utan 6t évvel. Az eurdpai referenciahdlézatok 100%-a és a tagok 88%-a
Jkielégité” eredmeényt ért el. A tagok egy kis részének, 8%-anak javuldsra volt sziiksége, 4%-uknak pedig megsziintették a tagsagat. A
felllvizsgalat eredmeényei megerdsitik, hogy az eurdpai referenciahaldézatok miikodése driasi siker az EU részérél, és hatékony eszkozt
fognak jelenteni a ritka betegségek kezelése terén végzett munkaban az elkdvetkezd években.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en
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Hogyan tamogatja az EU az eurdpai referenciahalozatokat?

A Bizottsag nagy befektetéseket végez az eurdpai referenciahaldzatok tovabbi megerdsitéséhez. Az el6zé években
biztositott finanszirozas mellett a Bizottsadg Uj, kdzvetlen szubvencidkat is kindl 77 millié eurd értékben ezen halézatok
konszolidalasara a kovetkezd években (2027. szeptember 30-ig).

Ezenkivil a Bizottsag tovabbi 15 millié (6sszesen 18 millid) eurdt biztosit egy egyuttes fellépés keretében, melynek célja
az eurdpai referenciahdlézatok integraldsa a nemzeti egészségligyi rendszerekbe.
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